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r  é  s  u  m  é
En France,  une  notion  fait  actuellement  l’objet  d’un  certain  nombre
de  débats  politiques,  celle  de  « handicaps  rares  », notion  qui  semble
ne  pas  être employée  ou  peu,  dans  les  autres  pays.  L’objectif  de
cet  article  est  de  revenir  sur  l’histoire  de  cette  notion  en  France  :
quand  et  pourquoi  apparaît-elle  ? Quel  problème  et  quelle  popula-
tion  cette  catégorie  désigne-t-elle  ?  Pour  situer  la  problématique
des «  handicaps  rares  » dans  le cadre  de  la  politique  franc¸ aise
relative au  handicap,  l’article  retrace  dans  une  première  partie,
la  construction  du  secteur  médico-social  à partir  de  la  ﬁn  des
années  1940,  d’une  part, autour  de  la  notion  d’éducabilité,  se
substituant  à  celle  d’incurabilité,  et,  d’autre  part,  de  la catégori-
sation  des  populations  handicapées  en  termes  de  déﬁciences.  Une
deuxième  partie  montre  comment,  dans  ce  contexte,  émerge  le  pro-
blème  des  enfants  atteints  de  plusieurs  déﬁciences  et  comment
se  construisent,  sous  l’impulsion  de  parents  et  de  professionnels,
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les  distinctions  entre  multi-handicap,  pluri-handicap  et polyhan-
dicap.  La  troisième  partie  retrace  l’apparition  du  terme  « handicaps
rares  » dans  le  contexte  de  la  décentralisation  en  1986,  la
construction  d’une  nouvelle  catégorie  politico-administrative  et  les
ﬂuctuations  de  sa  déﬁnition  qui  reste,  dans  sa forme  actuelle,  en
dec¸à  des  enjeux  que  recouvre  la réalité  de  cette  forme  complexe
de handicap.  La  quatrième  partie  montre  comment  cette  nouvelle
catégorie  devient  à  partir  de  1998,  une  catégorie  performative  et
pragmatique  conduisant  à  la  mise  en  place  de  dispositifs  de  prise
en  charge  spéciﬁques  et  originaux,  qui  mettent  en  question  le
système  institutionnel  médico-social  dans  son  ensemble,  dans  un
contexte  de  réforme  de  la  politique  publique  du  handicap.  L’article
que  nous  proposons  s’appuie  sur  une  recherche  exploratoire,  ayant
consisté  en  une  analyse  de  la  littérature  grise  (textes  législatifs,  rap-
ports  d’associations,  de  groupes  de  travail)  relative  à  la catégorie
« handicaps  rares  ».








a  b  s  t  r  a  c  t
In France,  a  notion  is  currently  the  focus  of  a number  of political
debates, that  of  “rare  disabilities”,  a  notion  that  does  not  seem  to
be  used,  or  to  a  limited  extent,  in  other  countries.  The  aim of  this
article  is  to  return  to  the  history  of  this  notion  in France:  when
and why  did  it appear?  What  issue  and  what  population  does  this
category  designate?  To  set  the  issues  related  to “rare  disabilities”
in the  context  of the  French  disability  policy,  the  ﬁrst  section  of  the
article  traces  the  development  of  the  medico-social  sector  at the
end  of  the  1940s,  on  the basis  of the  notion  of  educability,  super-
seding that  of incurability  on  one  hand,  and  the categorization  of
the  populations  of disabled  persons  in  terms  of  impairments  on
the  other  hand.  The  second  part  shows  how  in  this  context,  the
issue  of  children  with  several  impairments  emerges  and  how,  under
the  impetus  of parents  and health  professionals,  distinctions  are
formed  within  the  category  of  multiple  disabilities  between  “multi-
handicap”,  “pluri-handicap”  and  “polyhandicap”.  The  third  section
traces  the appearance  of  the  term  “rare  disabilities”  in  the  context
of  a political  decentralization  in  1986,  the  construction  of  a new
political  and  administrative  category  and  the  ﬂuctuations  of  its  deﬁ-
nition,  which  currently  falls  short  of  the  challenges  raised  by this
complex  form  of  disability.  The  fourth  section  shows  how  this  new
category  became  from  1998  on,  a performative  and  pragmatic  cate-
gory  leading  to the  creation  of  speciﬁc  and  original  modes  of  care
that  challenge  the traditional  institutional  approach  of  disability
in a  context  of  reform  of  the  French  disability  policy.  The  article  is
based  on  an  exploratory  research  that  has  consisted  in  an analy-
sis of  grey  literature  (legal  texts,  associations  and working  groups
reports)  concerning  the  notion  of “rare  disabilities”.
©  2013  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.
All rights  reserved.
1. Introduction
La politique franc¸ aise du handicap s’est structurée au cours du xxe siècle à travers deux his-
toires. La première est celle de l’émergence des droits sociaux et de la mise en place progressive
de différents régimes de prise en charge du handicap, en fonction de l’origine du handicap et de
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l’appartenance professionnelle de la personne (Ewald, 1986 ; Stiker, 1997 ; Ville, 2008). La deuxième
histoire est celle du développement des institutions spécialisées et du secteur médico-social (Bauduret
et Jaeger, 2005 ; Chauvière, 2003). Les deux lois votées en 1975 – la loi d’orientation en faveur
des personnes handicapées (no 75-534) et la loi relative aux institutions sociales et médico-sociales
(no 75-535) – sont l’aboutissement de cette double histoire ; elles instituent la politique franc¸ aise du
handicap (Barral et al., 2000) en consacrant l’existence de deux axes différents, l’un qui concerne les
personnes et leurs droits, l’autre qui concerne l’organisation institutionnelle des prises en charge.
Les deux mettent en place un traitement catégoriel des personnes handicapées. D’un côté, la
loi d’orientation crée le statut de « handicapé » et institue le handicap comme  catégorie juridico-
administrative (Ebersold, 1997 ; Winance et al., 2007) conditionnant l’éligibilité aux dispositions et
prestations prévues par la loi. Pour déterminer les droits qui lui reviennent, la personne est soumise
à une procédure médico-administrative à travers laquelle elle est déﬁnie comme  « personne handi-
capée » et à l’intérieur de cette catégorie globale, comme  relevant d’un des régimes de protection
sociale (accidenté du travail, invalide pensionné par l’assurance maladie, relevant de l’aide sociale.  . .).
De l’autre côté, la loi relative aux institutions organise le secteur médico-social en catégorisant
les établissements selon le type de déﬁcience des personnes qu’ils accueillent. Cette catégorisa-
tion par type de déﬁciences, au sein de la catégorie générique des « handicapés », répondait aux
impératifs de gestion nationale de la population handicapée par les pouvoirs publics. Elle corres-
pondait également au développement historique des institutions médico-sociales et aux attentes
des associations de personnes handicapées et de parents qui les avaient créées, et qui s’identiﬁent
elles-mêmes au type de déﬁcience dont les personnes qu’elles défendent sont porteuses (Barral,
2007). Cette construction catégorielle de la politique du handicap s’est avérée propre à gérer et
prendre en charge le plus grand nombre. Et pourtant, au moment même  où elle était formali-
sée, dans les années 1960–1970, elle montrait ses limites : certaines personnes restaient exclues
de toute prise en charge, dans la mesure où elles n’entraient pas dans les catégories établies et
dans le traitement catégoriel mis  en place. Certains enfants ayant des déﬁciences multiples et
demandant une prise en charge très spéciﬁque, étaient exclus des institutions spécialisées exis-
tantes. Pour résoudre ce problème, de nouvelles catégories ont émergé, dont celle de « handicaps
rares ».
L’objectif de notre article est de revenir sur l’histoire de cette catégorie « handicaps rares » entre
les années 1960 et 2009. Nous analyserons son émergence puis son évolution en lien avec les évolu-
tions générales de la politique franc¸ aise du handicap. Revenir sur cette histoire permettra de mettre
en évidence la tension qui apparaît progressivement dans la politique franc¸ aise du handicap, entre
la nécessité de catégoriser les populations, aﬁn d’organiser le secteur médico-social, et la néces-
sité d’adapter les prises en charge à la singularité et à la complexité des situations individuelles.
Cette évolution de la politique franc¸ aise du handicap s’inscrit dans une évolution plus générale
des politiques sociales franc¸ aises qui, de politiques sectorielles et catégorielles, se sont inﬂéchies
vers des politiques plus transversales et territorialisées, basées sur les besoins spéciﬁques des per-
sonnes. Certains auteurs (Béguin & Bertrand, 2012 ; Astier, 1997 ; Soulet, 2005, 2007 ; Breviglieri,
2008 ; Palier, 1998) ont montré comment, à partir des années 1980, les politiques sociales s’engagent
dans un mouvement d’individualisation qui procède, d’une part, d’une attention accrue aux per-
sonnes, à leur spéciﬁcité, à leur situation et à leur parcours de vie, et, d’autre part, de la volonté
de fournir à chacune une réponse adaptée à cette spéciﬁcité. En échange, la personne est responsabi-
lisée, et doit s’engager dans un processus d’intégration, engagement qui se marque par un contrat.
Ces politiques sont donc tout à la fois « individualisées » et « individuantes » (Béguin & Bertrand,
2012, p. 95). La catégorie « handicaps rares » a été utilisée par les acteurs, c’est notre hypothèse,
pour introduire l’approche individualisée à l’intérieur de l’approche catégorielle, et sa déﬁnition a
été liée à la déﬁnition de différents niveaux territoriaux. Nous analyserons donc le rôle que joue
la notion de territoire (Palier, 1998) dans cette politique sectorielle (c’est-à-dire la politique du
handicap).
Notre article est basé sur une recherche exploratoire menée par les auteurs dans le cadre de leur
participation à une expertise collective « handicaps rares » réalisée par l’Institut national de la santé et
de la recherche médicale (Inserm) à la demande de la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie
(CNSA) (Inserm, 2013). Cette recherche a consisté en une analyse de la littérature grise concernant
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les handicaps rares : textes législatifs1 et certains des rapports administratifs, associatifs et profes-
sionnels ayant traité cette problématique, des années 1960 à 2009, année de l’adoption d’un « Schéma
national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2009–2013 » (CNSA, 2009).
Cette première investigation nous permet de proposer une périodisation dans la construction de la
catégorie, périodisation qui structure notre article. Il est ainsi divisé en quatre sections. La première
présente le contexte c’est-à-dire la structuration du secteur médico-social dans la seconde moitié du
xxe siècle, autour de la question de la prise en charge de l’enfance dite « inadaptée » ; nous décrirons
brièvement les catégories descriptives utilisées à partir des années 1950 et leur traduction admi-
nistrative pour organiser l’action publique et le secteur médico-social. Dans ce contexte, émerge un
problème particulier : celui de l’absence de prise en charge des enfants atteints de plusieurs déﬁ-
ciences. La deuxième partie s’attachera à montrer le travail réalisé sur les catégories organisatrices
du secteur médico-social, par certains acteurs, de 1960 à 1986, pour décrire ces formes particulières
de handicap, les besoins des enfants qui en sont atteints et pour déﬁnir une prise en charge adap-
tée pour ces enfants. La troisième section sera consacrée à la reconnaissance administrative de la
catégorie « handicaps rares » ; nous analyserons sa déﬁnition réglementaire et l’évolution de cette
déﬁnition entre 1986 et 1996. La quatrième partie montrera comment cette catégorie devient, à par-
tir de 1998, une catégorie performative et pragmatique, conduisant à la mise en place de dispositifs
de prise en charge spéciﬁques et originaux qui mettent en question l’ensemble du dispositif institu-
tionnel du secteur médico-social, dans un contexte de réforme de la politique publique relative au
handicap.
2. La structuration du secteur médico-social dans la deuxième moitié du xxe siècle. Entre
déﬁcience et éducabilité
La problématique liée aux handicaps rares trouve ses racines dans l’histoire du secteur médico-
social, ou plus précisément du secteur médico-éducatif, qui se développe dans la deuxième moitié
du xxe siècle. Notre objectif n’est pas ici de faire une histoire détaillée de ce secteur2, mais en nous
basant sur la littérature existante, de rappeler que ce secteur se développe à partir de la question de
l’éducabilité des enfants et se structure en fonction des déﬁciences dont ceux-ci sont atteints, ces deux
points étant essentiels pour comprendre ensuite l’émergence du problème à l’origine de la catégorie
« handicaps rares ».
À la ﬁn du xixe siècle, suite à l’obligation scolaire introduite en 1882 (loi Jules Ferry sur l’instruction
primaire obligatoire pour les enfants de 6 à 12 ans), l’école se trouve confrontée à des enfants qu’elle
n’arrive pas à gérer, ce sont les enfants qualiﬁés « d’anormaux » (Vial, 1990, 1991) qui englobent
les enfants « aveugles, sourds, idiots, attardés, inﬁrmes moteurs, mais aussi difﬁciles, instables, per-
vers, délinquants, etc. », enfants qu’il s’agit néanmoins d’éduquer. Parmi ceux-ci, les pédopsychiatres
– discipline naissante dans la première moitié du xxe siècle – s’emploient à distinguer différents
« degrés d’éducabilité » (inéducables, semi-éducables, éducables), distinction qui justiﬁera la créa-
tion d’un secteur médico-éducatif spécialisé. Celui-ci se développe véritablement à partir des années
1950, sous une double impulsion, la mobilisation des parents d’enfants handicapés et la structuration
politique du champ de l’enfance inadaptée (Chauvière, 1980).
Les premières associations de parents d’enfants handicapés sont créées à la ﬁn des années
19403. L’évolution des connaissances médicales concernant les causes de l’arriération et la possi-
bilité d’éduquer les enfants considérés comme  débiles ou arriérés constituent pour les parents de
véritables ouvertures, leur permettant d’envisager un avenir autre que l’asile. S’associant avec les
pédopsychiatres, ces associations de parents créent les premiers instituts médico-éducatifs (IME).
1 La liste des textes législatifs que nous citons dans cet article se trouve en Annexe 1.
2 Cette histoire complexe n’est que très partiellement faite, voir notamment Bauduret et Jaeger, 2005 ; Bungener et al., 1986 ;
Henckes, 2011 ; Muel-Dreyfus, 1980 ; Zaﬁropoulos, 1981.
3 Ce sont d’abord des associations locales, par exemple, en 1948 est fondée, à Lyon, la première Association de parents :
l’Association lyonnaise des parents d’enfants inadaptés (l’ALPERI). D’autres associations naîtront dans d’autres régions. Leur
regroupement donnera l’Union nationale des associations de parents d’enfants inadaptés (UNAPEI) en 1960.
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Leur objectif est de sortir leurs enfants de l’asile ou de l’isolement familial, pour les rééduquer, les
éduquer et leur apprendre un métier. Rapidement, le nombre d’IME augmente4.
À la même  période, c’est-à-dire durant les années 1940 et 1950, se constitue le champ politique de
l’enfance inadaptée (Tricart, 1981 ; Chauvière, 1980). En 1943, sont créées les associations régionales
de sauvegarde de l’enfance et de l’adolescence (ARSEA) (Roca, 2000) ayant pour mission de coordonner
au niveau régional l’action des associations qui œuvrent dans le champ de l’enfance en danger ; les
ARSEA jouent le rôle d’intermédiaire entre l’État et les initiatives privées, aﬁn de cadrer et de contrôler
ces dernières via l’attribution de subventions5. Après la Libération et la création de la Sécurité sociale
(1945), le nombre croissant d’initiatives privées requérant un ﬁnancement de la Sécurité sociale oblige
l’État à déﬁnir des normes plus précises concernant le contrôle et les conditions d’autorisation de ces
initiatives (les soins n’étant remboursés que si l’établissement a été autorisé). Un décret paru en 1946,
une circulaire en 1948, puis un décret de 1956 posent les principes de base. Ce dernier décret est
connu comme  le texte des Annexes XXIV (Dupont-Lourdel, 1992), il adopte la terminologie « d’enfants
inadaptés » pour désigner l’ensemble des déﬁciences intellectuelles et en propose une classiﬁcation.
En 1956, cinq catégories d’enfants sont déﬁnies, et pour chacune d’elles est également déﬁni le type
d’établissements susceptibles d’accueillir les enfants ainsi catégorisés, et leurs missions sanitaires
et éducatives. Au ﬁl des ans et des dispositions, cette classiﬁcation sera révisée et complétée, reste
que les Annexes XXIV organisent la répartition des « enfants inadaptés » et déﬁnissent l’agrément des
établissements en fonction du type de déﬁcience principale dont sont atteints les enfants. En outre, le
ﬁnancement de ces établissements est lié à leur mission éducative.
3. 1960–1986. Travail sur les catégories : des « enfants inéducables » à « ces enfants qui nous
questionnent »
3.1. Émergence d’un problème : « les enfants sans prise en charge adaptée »
Alors que le secteur médico-social se structure et que le nombre d’institutions spécialisées s’accroît
considérablement, émerge un problème, celui de l’accueil institutionnel et de la prise en charge des
enfants que les établissements de l’époque refusent ou parfois, acceptent « pour rendre service » mais
sans leur proposer de prise en charge adaptée (CLAPEAHA, 1969, p. 8)6, et ce pour différentes raisons.
Certains sont encore considérés par les institutions comme  inéducables, et donc simplement refusés
par elles7. Depuis le début du siècle, cette catégorie s’est progressivement décomposée du fait de
l’évolution de la pédopsychiatrie, qui en a reculé les frontières, pour ﬁnalement déﬁnir une catégorie
résiduelle – comprenant notamment ceux qui sont à l’époque considérés comme  arriérés profonds –,
qui échappent à toute entreprise éducative, parce qu’il est impossible de communiquer avec eux.
D’autres, cumulant plusieurs déﬁciences, ne trouvent pas d’établissement offrant l’ensemble des soins
dont ils ont besoin. Ces enfants sont par conséquent toujours isolés dans les familles ou à l’hôpital, sans
prise en charge adaptée. Certains acteurs, professionnels et parents, se saisissent de ce problème. Ils
s’attachent à décrire ces enfants, à caractériser leurs spéciﬁcités et entament un travail de redéﬁnition
des catégories organisatrices du secteur. Ils feront ainsi émerger de nouveaux termes pour distinguer
des catégories dans cette problématique large, pour désigner ces enfants et pour déﬁnir une prise en
charge adaptée pour eux.
4 Zaﬁropoulos (1981, p.111) note qu’ils étaient au nombre de 7 en 1952 et en 1974, de 1800.
5 Seules les institutions afﬁliées pouvant bénéﬁcier d’une subvention.
6 La citation complète est la suivante : « Il resterait encore à déﬁnir si les solutions sont réellement appropriées. Il semble,
en  effet, que, dans bien des cas, les enfants sont gardés dans des écoles primaires ou dans des établissements spécialisés pour
“rendre service”, mais qu’ils ne bénéﬁcient pas de méthodes éducatives appropriées à leur cas et susceptibles de les faire
progresser. »
7 En effet, comme  nous l’avons mentionné, les ﬁnancements des établissements dépendent de leur mission éducative et réédu-
cative. Zaﬁropoulos (1981, p.74–75) explique que jusqu’au début des années 1960, les Caisses de la sécurité sociale contrôlaient,
pour rembourser les soins, qu’il s’agissait bien « d’un placement dit de cas pédagogiques ». Lorsqu’il s’agissait d’un placement
«  d’inﬁrme déﬁnitif », elles ne remboursaient pas les soins. Cette distinction était liée à celle de niveaux d’arriération mentale,
obstacles à la prise en charge des « enfants les plus arriérés ».
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Du côté des professionnels, au début des années 1960, un groupe de médecins hospitaliers s’alarme
de la situation de ces enfants souffrant de déﬁcience mentale sévère associée à d’autres déﬁciences.
Ce groupe (auquel participent les docteurs E. Zucman et S. Tomkiewicz) fonde le comité d’étude et de
soins et d’action permanente (CESAP)8 en 1965, pour étudier la situation de ces enfants. Il se donne
des objectifs en termes d’actions, de connaissances et de formation à destination des professionnels9.
Du côté des parents, en 1969, est créé, à l’initiative d’Henri Faivre – père d’une enfant sourde-
aveugle –, le CLAPEAHA (comité de liaison et d’action des parents d’enfants et d’adultes atteints de
handicaps associés)10, comité transversal à des associations de personnes et de parents préexistantes,
avec l’objectif d’établir un état des lieux et d’organiser des actions à destination des enfants « ayant
des handicaps associés » pour lesquels ces parents ne trouvaient pas d’établissement d’accueil11. Le
CLAPEAHA se donne deux missions : recenser les cas d’enfants « atteints de deux handicaps ou plus »
qui sont refusés par les établissements ou qui ne trouvent pas de prise en charge adaptée et pro-
mouvoir, dans les associations qui le composent, des réalisations adaptées à chaque catégorie de
handicaps associés (CLAPEAHA, 1969, 1976). Le CLAPEAHA est, dans le paysage associatif, un regrou-
pement particulier puisque comme  nous l’avons indiqué, mais nous voudrions le souligner, il s’agit
d’un regroupement transversal aux différentes associations existantes12 : il rassemble des parents
qui font déjà partie d’une association mais qui rencontrent tous le même  problème, non résolu par
leur association d’appartenance : l’absence de prise en charge adaptée pour leurs enfants atteints de
deux handicaps ou plus. Son action se déploie essentiellement dans deux directions : premièrement,
le recensement et la description des cas problématiques et corrélativement des solutions trouvées ou
de l’absence de solution ; deuxièmement, une réﬂexion sur les prises en charge à développer par les
associations dont le CLAPEAHA émane, les deux étant intrinsèquement liés. Il déploie cette double
action en interne, réalisant lui-même des enquêtes, et en externe, exerc¸ ant une action de lobbying
auprès des autorités publiques pour qu’elles se saisissent de la question.
3.2. Décrire pour catégoriser : les enfants « atteints de handicaps associés », « surhandicapés »,
« pluri-handicapés », « multi-handicapés », « polyhandicapés ». . .
En interne, le premier livre blanc du CLAPEAHA, paru en 1969, fait état d’un premier ﬁchier
comportant 1106 cas d’enfants « atteints de handicaps associés » ou « atteints de deux ou plusieurs
handicaps »13, dont il souligne le caractère non exhaustif. Il précise leur âge et leur répartition
8 Dont l’acronyme signiﬁe aujourd’hui « Comité d’étude et de soins auprès des personnes polyhandicapées » ; le terme poly-
handicap ne ﬁgurait pas dans l’appellation initiale.
9 Il existe d’autres traces de ce questionnement développé par des professionnels. On peut par exemple citer l’expérience,
c’est-à-dire à la fois la réﬂexion et la mise par écrit, d’une équipe d’un institut médico-pédagogique (IMP) qui accueille des enfants
«  multi-handicapés » au début des années 1970. Le livre retrace les interrogations des professionnels autour de l’adaptation des
prises en charge et l’éducabilité de ces enfants (Agrève Le Reverdi, 1975).
10 Le CLAPEAHA est issu d’un groupe informel transversal aux associations existantes, le CLEAPEH (Comité de Liaison et
d’Étude des Associations de parents d’enfants handicapés) créé en 1964 et dont l’objectif était triple : premièrement, permettre
aux  dirigeants des associations de mieux se connaître ; deuxièmement, éviter que soient entreprises des actions qui puissent
nuire  aux autres associations ; troisièmement, étudier les problèmes communs et envisager les moyens susceptibles de les
résoudre (CLAPEAHA. Avant-projet de livre blanc concernant les enfants atteints de handicaps associés. Paris, 1969). L’un des
problèmes communs qui émerge aux yeux du Cleapeh est celui des enfants atteints de deux ou plusieurs handicaps, d’où la
création d’un comité spéciﬁque, le CLAPEAHA.
11 Le livre blanc du CLAPEAHA (1969) relate le témoignage de certains parents de l’époque, par exemple, p. 4 : « La mère d’un
enfant débile moteur et cardiaque écrit : “Depuis toujours je cherche une maison pour son cas. Je n’en ai pas trouvé. J’ai essayé de
la  placer chez les paralysés. On n’en veut pas à cause de son cœur. J’ai essayé les Papillons Blancs : handicap physique. Aussitôt
opérée, j’ai cherché une maison, à ce moment, il y avait une maison pour adultes, rien pour les enfants”. »
12 À la création du comité participent les associations suivantes : l’Association des enfants bleus et anciens opérés, l’Association
franc¸ aise des hémophiles, l’Association des paralysés de France, l’Association des parents d’enfants aveugles, l’Association
nationale des parents d’enfants déﬁcients auditifs, la Fédération des parents d’enfants déﬁcients visuels, l’Union nationale des
associations de parents d’enfants inadaptés.
13 Sont recensées les associations suivantes : amblyopes-débiles, amblyopes-handicapés moteurs, amblyopes-handicapés
moteurs-débiles, aveugles débiles ou handicapés moteurs, sourds-aveugles ou sourds amblyopes, sourds-débiles, sourds han-
dicapés moteurs, sourds débiles handicapés moteurs, débiles handicapés moteurs, cardiaques handicapés moteurs, cardiaques
moteurs débiles, épileptiques handicapés moteurs, épileptiques débiles handicapés moteurs.
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géographique, et fait le constat de leur dispersion sur le territoire national. D’autres tentatives de
dénombrement sont réalisées, notamment à partir d’enquêtes réalisées par certaines associations sur
certains types de handicaps associés et par ailleurs, en comparant les chiffres obtenus avec ceux qui
existent à l’étranger. Ce premier livre blanc recense également les établissements qui ont organisé des
sections spécialisées ou qui acceptent des enfants atteints de handicaps associés.
Le deuxième livre blanc publié par le CLAPEAHA en 1976 contient un deuxième état des lieux. Les
termes utilisés sont alors ceux de « surhandicapés », « multi-handicapés » et « pluri-handicapés », dis-
tinctions internes à la catégorie des handicaps associés. L’approche y est différente puisqu’il relate
essentiellement une enquête réalisée auprès des établissements avec pour objectif de connaître ceux
qui acceptent d’accueillir les enfants ayant plusieurs handicaps, les prises en charge qu’ils proposent,
et les refus d’admission. Sur 2000 questionnaires envoyés, 780 établissements ont répondu, dont
284 ont déclaré accueillir fréquemment des enfants atteints de plusieurs handicaps. À partir d’un
sous-échantillon de 101 établissements (recevant 6333 enfants dont 1140 atteints de handicaps asso-
ciés), les auteurs de l’enquête calculent un taux de 18 % d’enfants accueillis en institution ayant des
handicaps associés (et avancent le chiffre de 4302 enfants avec handicaps associés accueillis dans la
totalité des établissements ayant répondu). Mais, plus que les chiffres dont il est reconnu qu’ils restent
imprécis et ne donnent qu’une image encore approximative du nombre de ces enfants, le point inté-
ressant dans l’analyse de l’enquête par le CLAPEAHA, est que l’on voit apparaître une réﬂexion pour
différencier, à l’intérieur de cette catégorie hétérogène de « handicaps associés » des sous-catégories
en fonction de l’objectif pédagogique et de la prise en charge nécessaire14.
« L’expérience actuelle des établissements permet d’ajouter à cette classiﬁcation étiologique,
une distinction à préoccupation pédagogique en trois groupes, d’ailleurs multiformes :
1. Celui des multi-handicapés n’appelant pas de solution éducative pédagogique réellement
spéciﬁque pour le second handicap et dont la scolarisation pourrait être réalisée grâce à la
réalisation de conditions “extrapédagogiques”, telles que : – surveillance médicale particulière
(cardiaques, hémophiles, diabétiques, épileptiques. . .)  – apport supplémentaire de techniques
de réadaptation fonctionnelle souvent lié à une adaptation architecturale (lorsque le second
handicap est un handicap moteur) ;
2. Celui des multi-handicaps qui appellent, en raison même  de l’association particulière de leurs
handicaps, des techniques éducatives précises qui ne peuvent se limiter à la simple addition des
techniques correspondant à chacun des handicaps (enfants atteints d’un handicap sensoriel
lourd et pour lesquels on ne peut faire appel, compte tenu du second handicap, aux techniques
traditionnelles de compensation) ;
3. Celui des enfants souffrant d’un blocage psychologique sufﬁsamment important pour consti-
tuer un obstacle à la mise en œuvre immédiate des méthodes adaptées à leurs autres handicaps. »
p. 5–6 du livre blanc (CLAPEAHA, 1976).
La suite du texte analyse les besoins éducatifs et les techniques requises pour chacun de ces groupes.
L’accent est mis  sur la nécessité pour éduquer l’enfant, de techniques particulières, hautement spécia-
lisées ou non : aucune technique particulière pour les enfants du premier groupe (mais des adaptations
complémentaires, en termes de soins, d’accessibilité.  . .), techniques éducatives particulières pour les
enfants du deuxième groupe, approches psychothérapeutiques pour les enfants du troisième groupe.
Apparaît également dans cette réﬂexion la nécessité de créer des établissements spéciﬁques pour
accueillir les « débiles profonds atteints de troubles moteurs graves » qui jusqu’alors, étaient souvent
relégués dans des asiles (car refusés tant par les établissements pour enfants handicapés moteurs
que par ceux pour enfants débiles légers ou moyens). En 1979 est créée l’Handas15, une association
issue de la collaboration entre plusieurs associations : l’Association des paralysés de France (APF),
14 Notons que cette réﬂexion est développée à une époque où les conceptions générales ont considérablement évolué, comme
en  est témoin la circulaire no 443 du 16 mars 1972 « relative au programme d’organisation et d’équipement des départements
en  matière de lutte contre les maladies et déﬁciences mentales des enfants et adolescents » qui remet en cause la notion
d’inéducabilité, l’utilisation faite du Q.I. pour catégoriser les « enfants débiles mentaux » et pose le principe de l’évolution
toujours possible de la personnalité de l’enfant.
15 Nous n’avons pu, à ce jour, identiﬁer avec certitude la signiﬁcation du sigle, mais pensons qu’il signiﬁe « handicaps associés ».
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l’Union nationale des amis et parents d’enfants inadaptés (UNAPEI), le CLAPEAHA et des associations
d’inﬁrmes moteurs cérébraux, dans le but de gérer des établissements à destination de personnes
polyhandicapées (associant un handicap moteur et mental important) (UNAPEI, 1997 ; HANDAS, 1999).
Le CLAPEAHA développe également une action de lobbying. En 1983, à l’initiative de M.  Faivre
(président du CLAPEAHA), la direction de l’Action sociale demande au Centre technique national de
recherche sur les handicaps et les inadaptations (CTNERHI) de constituer un groupe de travail autour
de la problématique des enfants atteints de plusieurs handicaps ne trouvant pas de prise en charge
adaptée. Ce groupe, dirigé par le Dr E. Zucman, se réunit entre avril 1983 et 1984. Il rassemble des repré-
sentants d’associations de parents et de l’administration centrale (direction de l’Action sociale.  . .), des
chercheurs et des professionnels (directeurs d’établissement, médecins.  . .).  Ce groupe poursuit le tra-
vail entrepris par le CLAPEAHA qui consiste, d’une part, à explorer la problématique des enfants ne
trouvant pas de prise en charge adaptée et à construire une catégorie générique, d’autre part, à diffé-
rencier des sous-catégories en fonction des prises en charge « adaptées » nécessaires, et donc de déﬁnir
des sous-catégories opératoires.
À partir de deux enquêtes, le groupe évalue le nombre de ces enfants entre 88 000 et 135 000, et
procède à une première clariﬁcation des termes ; il différencie trois formes de handicaps associés
(Zucman & Spinga, 1984) :
• le pluri-handicap, « association circonstancielle de handicaps physiques (sic)16 (par exemple surdité
et cécité) » ;
• le polyhandicap, « le handicap grave à expressions multiples avec restriction extrême de l’autonomie
et déﬁcience intellectuelle sévère » ;
• le surhandicap, « surcharge progressive d’une déﬁcience physique, psychique ou mentale par des
troubles d’apprentissage ou par des troubles relationnels ».
Puis, il constate : « Il est tristement évident qu’à partir du moment où un enfant est atteint de deux
handicaps graves, il risque de ne trouver sa place dans aucun établissement médico-éducatif spécia-
lisé ; cependant ce trait est pratiquement le seul que ces enfants aient en commun : les déﬁciences,
les incapacités qui s’intriquent, leur type, leur intensité, leurs processus de survenue sont diversiﬁés
à l’extrême, conduisant chaque enfant à une situation originale de handicap complexe, qui nécessite
des aides multiples individualisées. » (Zucman & Spinga, 1984, p. 19). La problématique pointée par le
rapport est donc double : premièrement l’exclusion d’un certain nombre d’enfants des établissements
existants, faisant d’eux et de leurs familles, « les exclus des exclus » (Zucman & Spinga, 1984, p. 7), et
plus fondamentalement, l’impossibilité pour ces enfants d’entrer dans la procédure habituelle de caté-
gorisation et de prise en charge qui en découle, et deuxièmement, la nécessité d’une prise en charge
individualisée. Apparaît donc de manière explicite, dans ce rapport, une tension entre catégorisation
et individualisation. Or, cette tension n’appelle pas les mêmes  modalités de résolution pour chaque
catégorie. En effet, si la prise en charge individualisée est considérée comme  essentielle pour chacune
des trois catégories identiﬁées, elle prend des formes très différentes. Le rapport décrit une « spéciﬁcité
des services et établissements en fonction des trois groupes » (Zucman & Spinga, 1984, p. 36). Concer-
nant les enfants pluri-handicapés, ce rapport met  l’accent sur les difﬁcultés de communication et de
perception que ces enfants rencontrent et qui les isolent et entravent leur développement intellectuel,
comportemental. . . Il insiste sur la technicité des prises en charge et l’importance d’un personnel formé
à l’utilisation des diverses techniques de communication. Pour ce groupe d’enfants, commence ainsi
à s’opérer un glissement d’une approche strictement éducative vers une approche développemen-
tale. Par ailleurs, apparaît l’idée de la nécessité d’une prise en charge très technique et personnalisée.
Concernant les enfants polyhandicapés, le rapport insiste sur l’importance de la rééducation et des
soins médicaux, associés à un projet éducatif ; cette prise en charge nécessite un nombre important
de professionnels et de moyens, sans cependant poser de problème. Elle peut être organisée dans des
établissements pour un ensemble d’enfants. Enﬁn, concernant les enfants surhandicapés, l’accent est
mis  sur la prévention via l’accompagnement des parents, puis sur l’effort éducatif et la stimulation
16 Comme  le montrent les exemples donnés et la suite du rapport, il s’agit ici de handicaps sensoriels.
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des enfants. La différence entre pluri-handicap et polyhandicap, dans ce rapport, réside dans deux
éléments : premièrement, la présence d’une déﬁcience intellectuelle sévère chez les enfants polyhan-
dicapés, deuxièmement, le degré de technicité des prises en charge, plus faible pour ceux-ci, en raison
d’un potentiel supposé (et évalué comme) moindre de développement.
Ces travaux débouchent sur la publication, en 1986, d’une circulaire (no 86-13) relative à l’accueil
des enfants et adolescents présentant des handicaps associés. Cette circulaire marque un déplacement
du problème qui devient une question dont les pouvoirs publics s’emparent. Elle reprend les déﬁnitions
données par le groupe et détaille les actions que les directions départementales des affaires sanitaires
et sociales (DDASS) doivent entreprendre à la fois pour estimer les besoins (en termes de prise en
charge des enfants atteints de handicaps associés) et pour adapter les prises en charge à ces besoins.
La circulaire pointe la situation particulièrement critique des enfants atteints de polyhandicap, popu-
lation importante en nombre. Or, 1986 est aussi l’année, comme  nous l’expliquons dans la section
suivante, qui marque la mise en œuvre de la décentralisation en matière d’action sociale et sanitaire.
À l’intérieur de la problématique générale du rejet de certains enfants par les établissements, la caté-
gorie « handicaps rares » sera utilisée pour nommer et rendre visible les enfants requérant une prise
en charge très spécialisée, par distinction des enfants polyhandicapés, nombreux et dont la prise en
charge n’est pas « hautement technique » (et peut donc être organisée « collectivement » ou de manière
catégorielle au niveau local). Le terme « handicaps rares » émerge alors comme  une nouvelle catégorie
« politico-administrative ».
4. 1986–1996. Vers une traduction en termes politico-administratifs, la catégorie
« handicaps rares » dans les textes ofﬁciels
4.1. La décentralisation comme événement déclenchant la traduction
Le contexte dans lequel apparaît le terme « handicaps rares » est celui de la décentralisation de
l’action sociale et médico-sociale engagée au début des années 1980 et qui aboutit à la « loi no 86-17 du
6 janvier 1986 adaptant la législation sanitaire et sociale aux transferts de compétences en matière
d’aide sociale et de santé ». Celle-ci organise la délégation aux départements et régions de certaines
compétences en matière d’action sociale et médico-sociale ; surtout, elle fonde l’existence d’un schéma
départemental social et médico-social ; elle modiﬁe « la loi 75-535 du 30 juin 1975 relative aux institu-
tions médico-sociales », en y introduisant l’objectif d’une planiﬁcation des services et établissements
en fonction des besoins, opérée au niveau départemental, sauf pour les établissements et services
destinés aux personnes atteintes de « handicaps rares » ; pour ceux-ci, la planiﬁcation est maintenue
à l’échelon national. La catégorie « handicaps rares »17 est intégrée par la loi no 86-17 à l’article 3 de la
loi 75-535 ; cet article 3 traite de la création et transformation des établissements d’hébergement à
caractère social ou médico-social, création et transformation qui sont soumises à l’avis de la commis-
sion régionale ou, lorsque ces établissements sont destinés à accueillir des personnes atteintes de
handicaps rares, à l’avis de la commission nationale des équipements sanitaires et sociaux (CNOSS).
La catégorie « handicaps rares » est donc utilisée dans la loi pour « extraire » certains établissements et
services d’une planiﬁcation départementale et les inclure dans une planiﬁcation qui reste nationale.
La loi cependant ne déﬁnit pas la catégorie ni ne donne de liste des handicaps concernés. Autrement
dit, lorsque la catégorie est intégrée à la loi, elle l’est comme  une catégorie vide, dans la mesure où
elle permet essentiellement de cristalliser un problème : parmi les personnes multi-handicapées, cer-
taines sont trop peu nombreuses pour que leur prise en charge soit organisée au niveau départemental,
sans cependant que l’on sache clairement, à l’époque, ni qui sont ces personnes, ni comment organiser
leur prise en charge. L’introduction des « handicaps rares » dans la loi marque également un bascule-
ment dans le statut du problème : avant cette date, il s’agit d’un problème soulevé par des parents et
des professionnels concernés, après cette date, il s’agit d’un problème administratif et politique dont
17 Notre travail, basé sur une revue de la littérature grise, n’a pas permis d’identiﬁer qui a introduit le terme. Le terme
d’«  handicaps rares » n’apparaît pas dans les rapports antérieurs à la loi, que nous avons consultés. Dans la suite de nos recherches,
notre objectif sera de retracer l’historique du terme à partir d’un travail d’archives.
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les autorités se saisissent. Or, celles-ci ont besoin d’une déﬁnition pour organiser leur action. D’où
la mise en place de plusieurs groupes de travail qui se penchent sur cette question des personnes
multi-handicapées exclues du système de prise en charge, et essaient de déﬁnir des sous-catégories
opératoires.
4.2. Multi-handicap : polyhandicap, pluri-handicap, surhandicap et handicaps rares
C’est à cette époque que la question du polyhandicap se distingue de la problématique plus géné-
rale des « enfants atteints de plusieurs handicaps ne trouvant pas de prise en charge adaptée ». En
effet, le nombre d’enfants polyhandicapés est sufﬁsamment important pour que les établissements
les accueillant dépendent d’une planiﬁcation départementale ou régionale. La question est réglée en
1989 lors d’une réforme des Annexes XXIV (Dupont-Lourdel, 1992). La catégorie « polyhandicap » est
déﬁnie par l’article 1 des Annexes XXIV ter (décret no 89-798)18, en lien avec des recommandations
concernant la prise en charge des enfants et adolescents polyhandicapés. Leur prise en charge doit
reposer sur un projet global individualisé, alliant de fac¸ on subtile à la fois les approches thérapeutique,
pédagogique et éducative (Mouraille, 2000). Un plan de création de places sera également initié. On
passera ainsi de 423 places en 1985 à 2645 en 1996 (Mouraille, 2000). Mais si la question du poly-
handicap trouve une solution sur le plan réglementaire19, celle des autres sous-catégories d’enfants
atteints de plusieurs handicaps reste posée.
En 1993, un groupe de travail est constitué, animé par deux inspecteurs généraux des affaires
sociales (IGAS) – J. Bordeloup (président) et F. Toujas (rapporteur). Il doit aborder deux probléma-
tiques : d’une part, celle de l’insufﬁsante adaptation des équipements et services destinés aux
personnes handicapées aux cas des enfants et adultes multi-handicapés, d’autre part, celle de la
difﬁculté de la création de structures nationales orientées vers les handicaps rares, du fait de la décen-
tralisation et de la déconcentration administrative. La mission est clairement centrée sur la question de
l’organisation des équipements et services pour les personnes « multi-handicapées », notion retenue
par le groupe car elle englobe l’ensemble des personnes atteintes de handicaps associés quels qu’ils
soient, y compris les personnes « polyhandicapées »20. Si le groupe donne une déﬁnition du multi-
handicap21 volontairement large et la plus inclusive possible, il insiste corrélativement, tout au long
du rapport, sur les difﬁcultés à distinguer avec précision et de fac¸ on opératoire les différentes formes
d’associations de handicaps que cette notion recouvre, « [c]es difﬁcultés [prouvant], d’une part, que
les notions de multi-handicap, polyhandicap, pluri-handicap, surhandicap et handicap rare sont large-
ment évolutives. Elles témoignent, d’autre part, du fait que toute tentative de déﬁnition fait référence
à des éléments médicaux mais aussi à des éléments largement sociaux et donc plus contingents. »
(Bordeloup, 1994, p. 9–10). On retrouve donc sous le terme « multi-handicap » une population hété-
rogène, dont chaque cas est, au ﬁnal, considéré comme  particulier et non catégorisable. Le problème
des enfants atteints de handicaps associés aboutit ici à la reconnaissance de la singularité de chaque
18 La déﬁnition donnée est la suivante : « des enfants ou adolescents présentant un handicap grave à expression multiple
associant déﬁcience motrice et déﬁcience mentale sévère ou profonde et entraînant une restriction extrême de l’autonomie et
des  possibilités de perception, d’expression et de relation. »
19 La prise en charge des enfants polyhandicapés continuera cependant de poser certains problèmes, débouchant sur la
création, en 1996, du Groupe Polyhandicap France (GPF) par 7 associations regroupant des professionnels ou des familles
(c’est-à-dire, l’Association Marie-Hélène, Les Papillons Blancs de Paris-APEI 75, l’Asseph, l’Handas, le Cesap, le CLAPEAHA et
l’AFSR). De même,  la frontière entre le « polyhandicap » et « le handicap rare » restera tout au long de l’histoire ultérieure, ténue,
incertaine et poreuse.
20 La première proposition du groupe est d’ailleurs d’élargir la déﬁnition du polyhandicap donnée par la circulaire de 1986 et
reprise  par celle de 1989. Cette proposition ne sera pas suivie.
21 Déﬁnition retenue : « Le multi-handicap est une association de déﬁciences graves avec un retard mental moyen, sévère ou
profond (quotient intellectuel inférieur à 50) entraînant une dépendance importante à l’égard d’une aide humaine et technique
permanente, proche et individualisée. » (Bordeloup, 1994, p. 12).
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enfant22 qui nécessite une prise en charge spéciﬁque. Or cette singularité/spéciﬁcité pose problème
pour l’organisation du secteur médico-social, objet du rapport.
La question de l’organisation des établissements est abordée sous ses différentes facettes : la
connaissance des besoins, le cadre législatif, la séparation du sanitaire et du médico-social qui pose
problème pour la prise en charge des personnes « multi-handicapées » (ayant besoin de soins impor-
tants et d’un projet éducatif), le statut des différents établissements (maisons d’accueil spécialisées,
foyers à double tariﬁcation) et les problèmes qui en découlent concernant leur ﬁnancement23 et leur
organisation (quel est le meilleur niveau territorial d’identiﬁcation et de planiﬁcation des besoins ?),
l’amélioration de la prise en charge des personnes multi-handicapées, qui doit être personnalisée et
comporter une dimension éducative. Le groupe préconise pour les « handicaps rares » une planiﬁcation
inter-régionale élaborée après consultation du Cnoss et pour les autres handicaps – dont le polyhan-
dicap –, une combinaison de la planiﬁcation régionale et des schémas départementaux (Bordeloup,
1994, p. 47). En d’autres termes, il opère une différenciation entre certains établissements sur une
base territoriale, tenant compte du fait que les besoins auxquels ils répondent ne sont pas répartis de
manière uniforme sur l’ensemble du territoire. Ces établissements ne peuvent donc pas être planiﬁés
à la même  échelle. On voit ainsi poindre dans ce rapport les enjeux qui seront au cœur de la déﬁnition
des « handicaps rares », notion dont le rapport néanmoins, constate le ﬂou.
4.3. La déﬁnition de la rareté : tensions entre une approche relative et une approche médicale
Suite au rapport Bordeloup, la question de la déﬁnition des « handicaps rares » se pose de manière
explicite. L’administration a besoin d’une déﬁnition dans le but politico-pratique de déterminer les
projets d’établissements (création, extension, déﬁnition) pour lesquels il sera nécessaire de consulter
le Cnoss. La circulaire DAS/RVAS no 96-429 du 5 juillet 1996, premier texte ofﬁciel à aborder la question
de la déﬁnition du « handicap rare », explicite clairement cet enjeu : « Le fait d’avoir conﬁé au Cnoss
une compétence consultative relative à la création de structures accueillant ces formes de handicap
entraîne ipso facto que le nombre de personnes concernées est trop peu important pour relever systé-
matiquement d’une programmation départementale ou régionale, l’appréciation des besoins devant
s’effectuer fréquemment au plan interrégional, voire au niveau national. Ainsi, le handicap rare, au sens
de l’article R. 712-16 du Code de la santé publique, doit être déﬁni au regard de deux critères croisés :
un taux de prévalence très bas ; des techniques particulières de prise en charge. La combinaison de
ces deux critères doit pouvoir alors permettre de répondre à la question : pour quels types de handi-
caps rares est-il nécessaire de programmer au plan interrégional, voire national, quelques institutions
(ou sections d’institutions) qui leur soient spéciﬁquement dédiées ? ». La citation est longue, mais elle
pose les données du problème et indique clairement la raison de la combinaison de deux critères
(faible taux de prévalence et technicité des prises en charge) qui reviendront tout au long des débats
ultérieurs. Le qualiﬁcatif « rare » découle d’un impératif administratif avant tout. Dans le contexte de
la décentralisation, la planiﬁcation des établissements relevant du Cnoss ne peut concerner que des
catégories de handicap pour lesquels une planiﬁcation au niveau départemental ou régional est impos-
sible. La combinaison des deux critères est en effet nécessaire pour déﬁnir le type d’établissements
susceptibles de relever d’une compétence nationale : le taux de prévalence faible d’une « forme de
handicap », s’il n’est pas associé à une prise en charge particulière, ne justiﬁe pas, en effet, à lui seul,
une planiﬁcation nationale. D’où cette première déﬁnition donnée par la circulaire, à titre provisoire :
« une conﬁguration (degré d’atteinte et/ou association de déﬁciences ou incapacités et/ou évolutivité
des troubles) rare de troubles ou déﬁciences entraînant un ensemble d’incapacités nécessitant une
prise en charge particulière qui ne saurait se limiter à la simple addition des techniques et moyens
22 Le groupe insiste sur la singularité de chaque cas : « Il a souvent été souligné dans le groupe que la lourdeur des handicaps
associés dont souffre un enfant fait de cette personne une catégorie à elle seule dont les problèmes nécessitent une approche par-
ticulière et individualisée. Dans cette perspective, la notion de groupe au sein des multi-handicapés est contestée. » (Bordeloup,
1994, p. 11).
23 Qui provient de plusieurs sources : l’assurance maladie, le département, et parfois les deux comme dans le cas des foyers
à  double tariﬁcation. La difﬁculté est à ce niveau la différenciation entre ce qui relève du soin (pris en charge par l’assurance
maladie) et ce qui relève de l’hébergement ou de l’aide sociale (pris en charge par le département).
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employés pour prendre en charge chacune des déﬁciences considérées ». Cette déﬁnition initiale de la
rareté est relative. Découlant des manques de l’offre médico-sociale existante, cette rareté est traduite
en termes de combinaison d’une double spéciﬁcité : du handicap et de la prise en charge nécessaire.
Dans un contexte général de transition des politiques sociales sectorielles et catégorielles vers des
politiques transversales basées sur le territoire, et donc sur les besoins existants et l’adaptation des
réponses à ces besoins, la question de l’échelon territorial pertinent constitue un nouvel enjeu dans la
politique du handicap. D’un côté, est afﬁrmée la nécessité d’adapter la réponse politique, dans ce cas
l’offre d’établissements médico-sociaux, aux besoins locaux. D’un autre côté, du fait de la spéciﬁcité de
certaines situations, est afﬁrmée la nécessité d’une planiﬁcation nationale, c’est-à-dire, d’une certaine
manière, la nécessité de garder des politiques catégorielles déterritorialisées. La notion de rareté est
l’outil qui permet cette organisation à double niveau, qui permet de combiner politiques catégorielles
et politiques territoriales.
Suite à la circulaire de 1996, le ministère du Travail et des Affaires sociales met  en place un
groupe d’experts pour déterminer et lister les « handicaps rares ». Le rapport rendu en décembre
1996 (ministère du Travail et des Affaires sociales, 1996) valide la déﬁnition provisoire donnée par
la circulaire en y ajoutant un élément : la dimension centrale de la communication et identiﬁe cinq
formes d’associations de déﬁciences composant la catégorie « handicaps rares » : les sourds-aveugles,
les aveugles multi-handicapés, les sourds multi-handicapés, les dysphasiques, et un groupe hétéro-
gène de personnes ayant une déﬁcience mentale, motrice ou sensorielle associée à de graves problèmes
somatiques. Pour chacune d’elles, sont précisées les expertises et la technicité des prises en charge
nécessaires.
En 2000, la déﬁnition et la liste des « handicaps rares » est publiée dans le cadre d’un arrêté (arrêté du
2 août 2000, NOR : MESA0022473A). Celui-ci reprend l’ensemble des critères déﬁnis auparavant : une
conﬁguration rare de troubles ou déﬁciences (et mentionne la fréquence de la déﬁcience intellectuelle),
– la notion de « rareté » est précisée par un taux de prévalence (1/10 000)24 –, la spéciﬁcité des prises
en charge, et la liste d’associations de déﬁciences relevant de la catégorie ainsi déﬁnie. Mais en 2003,
un décret (no 2003-1217 du 18 décembre 2003), modiﬁe cette déﬁnition, ne retenant que la rareté des
associations de troubles ou déﬁciences et la liste de ces associations « rares », éliminant le critère de
prise en charge et expertise spéciﬁques25. En 2005, cette déﬁnition des « handicaps rares » (de 2003)
est introduite dans le Code de l’action sociale et des familles (art D. 312-194, décret no 2005-1135 du
7 septembre 2005). Dans cette succession de textes, le législateur oscille entre deux approches pour
déﬁnir « les handicaps rares » : une première approche, relative, qui déﬁnit le « handicap rare » comme
l’association de troubles/déﬁciences et d’une prise en charge spéciﬁque et spécialisée, une deuxième
approche, médicale, qui rabat « les handicaps rares » sur une liste fermée d’associations de déﬁciences
(la liste ayant d’ailleurs évolué avec les textes).
5. 1996–2009. La catégorie « handicaps rares » : une catégorie performative et pragmatique
Si au ﬁl des textes, la déﬁnition de la rareté reste problématique, la qualiﬁcation de « handicaps
rares » de certaines combinaisons de déﬁciences requérant des expertises elles-mêmes rares a conduit
à l’organisation d’un dispositif spéciﬁque ; la notion « handicaps rares » devient dès la ﬁn des années
1990, une catégorie performative et pragmatique26. En effet, le groupe de travail de 1996 avait formulé
une proposition concernant le dispositif de prise en charge à mettre en place, dispositif qu’il articulait
autour de quatre axes. Il proposait notamment la création de « centres nationaux de ressources »27
24 Nous n’avons pu identiﬁer comment avait été ﬁxé ce taux.
25 Les directeurs des centres ressources critiqueront cette suppression (Dumoulin et al., 2007).
26 C’est-à-dire une catégorie qui « fait agir », qui « fait faire » (Austin, 1970 ; Denis, 2006).
27 Notons que l’idée de ces centres nationaux de ressources a des racines relativement anciennes. S’appuyant sur certaines
propositions du rapport du CTNERHI (Zucman & Spinga, 1984), un groupe de travail sur le multi-handicap, dirigé par M.  Faivre
et  composé de 13 associations, développe, en 1989, l’idée de mettre en place des « points ressources » (Groupe de travail
et  d’orientation sur les handicapés, 1989) dont l’objectif serait double : « répondre aux cas de personnes multi-handicapées
isolées et de professionnels qui se trouvent confrontés ponctuellement à des cas de multi-handicaps. » p. 46. À l’époque, l’idée
est  rejetée par le ministère.
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pour chacun des handicaps rares repérés, dont la mission serait d’apporter une expertise aux éta-
blissements et de les accompagner dans la déﬁnition des prises en charge concernant les handicaps
rares28. Trois centres ressources sont ainsi créés et ﬁnancés (par l’assurance maladie) en 1998, à titre
expérimental29 (ils seront reconduits en 2003) : le centre Robert Laplane pour enfants, adolescents et
jeunes adultes présentant l’association d’une déﬁcience auditive et d’autres déﬁciences, et pour enfants
dysphasiques multi-handicapés, le centre la Pépinière pour enfants et adultes déﬁcients visuels avec
handicaps associés, le centre du Cresam pour enfants et adultes sourds-aveugles et sourds malvoyants.
Ces centres ressources30 s’organisent à partir de structures existantes et disposant déjà des expertises
spéciﬁques concernant les associations de déﬁciences auxquelles les centres se consacrent31. Ils sont
conc¸ us comme  des plateaux techniques rattachés à un établissement médico-social ou sanitaire, mais
mobiles et déployant leur action sur l’ensemble du territoire national, à la demande des familles,
des professionnels ou à leur propre initiative. Les missions sont déclinées en 9 points, que l’on peut
regrouper selon trois axes32 :
• des actions à destination des personnes (diagnostic des situations singulières, dans toutes leurs
facettes, médicales, fonctionnelles, sociales. . . et proposition d’un accompagnement permettant
l’élaboration d’un projet de vie et l’amélioration de la vie de la personne) ;
• des actions à destination des professionnels (appui technique, formation sur les handicaps rares) ;
• des actions en termes de constitution des savoirs sur les handicaps rares (recueil des données du ter-
rain concernant les populations suivies, capitalisation et théorisation de leurs expertises en termes
d’accompagnement, centralisation des expériences ou connaissances étrangères.  . .).
Dans le champ médico-social, ces centres ressources constituent un dispositif original de prise en
charge – dispositif qui reste à analyser – mais qui a été déﬁni en lien avec cette « rareté » problématisée
par l’ensemble des acteurs concernés. Ils présentent, dans le secteur médico-social, des caractéris-
tiques particulières. Ils restent des dispositifs « catégoriels » de prise en charge, puisque consacrés à
un type d’association de déﬁciences, mais ils sont déterritorialisés (intervenant à l’échelon national)
et proposent des prises en charge à la fois très spécialisées et singularisées à chaque personne33.
28 Les autres principes d’organisation de la prise en charge étaient : l’individualisation de sections spécialisées à vocation
régionale dans certains établissements et services, pouvant contribuer au maintien à domicile pour les personnes adultes
handicapées, l’organisation d’accueils adaptés au sein d’établissements médico-sociaux à vocation polyvalente, et l’intégration
de  ces structures dans un réseau favorisant la coordination et l’échange (ministère du Travail et des Affaires sociales, 1996,
p.  53–54).
29 Voir notamment la lettre DAS/RVAS du 5 mars 1998 direction de l’Action sociale, S.-d. R., sous-direction TSIS (1998). Lettre
DAS/RVAS du 5 mars 1998 relative à la création de trois centres ressources contribuant à l’amélioration des prises en charge
des  personnes atteintes d’un handicap rare. NOR : MESA9830138Y. Bulletin Ofﬁciel no 98/13.
30 On constate dans l’appellation des centres qu’ils sont destinés aux enfants et aux adultes. Ils se distinguent en cela des
établissements traditionnels destinés soit aux enfants, soit aux adultes (les établissements médico-sociaux s’organisant autour
de  deux barrières d’âge, l’une placée à 20 ans, l’autre à 60 ans). Cette distinction entre des établissements pour enfants et des
établissements pour adultes se traduit par une différence dans les moyens et les missions, les établissements pour enfants ayant
une mission éducative que n’ont plus les établissements pour adultes, d’où des difﬁcultés accrues dans la prise en charge des
adultes atteints de handicaps rares. Pour ceux-ci, le passage d’un établissement pour enfants à un établissement pour adultes
représente souvent une régression de leurs capacités, celles-ci étant très dépendantes des aides dont ils bénéﬁcient, aides qui
deviennent moindres dans les établissements pour adultes et qui perdent leur visée éducative pour devenir occupationnelles.
31 Un appel à projets a été lancé le 9 mars 2012 « relatif à la création d’un centre de ressources pour les handicaps rares à
composante épilepsie sévère ».
32 L’activité de ces trois centres a été évaluée en 2003 par le Conseil en pratiques et analyses sociales (Persuy, 2003), puis en
2008  par l’ANESM (ANESM, 2008), par les directeurs des centres eux-mêmes en 2007 (Dumoulin et al., 2007).
33 C’est ce qui ressort de l’analyse de leur rapport et des auditions des trois directeurs, réalisées lors de l’expertise collec-
tive.  Par exemple : « Dans le cadre du handicap rare, il n’existe jamais de modèle de prise en charge pré-établi et directement
“prêt à l’emploi” le professionnel doit donc obligatoirement s’imprégner de tout un savoir auquel il n’est pas familier. Cet
impératif d’adaptation individualisée et hautement spécialisée est inhérent au handicap rare et en constitue, en quelque
sorte  l’essence. » (Dumoulin et al., 2007, p. 28). Nous aurons cependant l’occasion d’analyser ce point plus en détails dans
nos  prochaines recherches.
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6. Conclusion
Dans cet article, nous avons décrit l’émergence de la catégorie « handicaps rares », en lien avec
l’évolution de la politique du handicap. Nous avons tenté de montrer comment l’histoire de cette
catégorie révèle certaines tensions internes à l’histoire de la politique franc¸aise du handicap, mais
aussi à l’histoire plus générale des politiques sociales. La politique franc¸aise du handicap, formalisée
en 1975, apparaît comme  la poursuite des politiques sociales catégorielles et sectorielles. Le secteur
médico-social qui constitue l’un des axes de cette politique, s’est développé au long du xxe siècle selon
la même  logique. Dans le champ de l’enfance, l’organisation des établissements s’est réalisée autour
de deux dimensions : le type de déﬁcience dont sont atteints les enfants et leur « éducabilité », les éta-
blissements, pour être ﬁnancés, devant avoir une mission éducative. Or, à la même  période, émerge
un problème, celui des enfants atteints de plusieurs déﬁciences et qui ne trouvent pas de place dans
les établissements existants, et ce pour différentes raisons, mais notamment parce qu’ils sont consi-
dérés comme  « inéducables ». Certains acteurs, parents et professionnels s’emparent de la question et
s’attachent corrélativement à déﬁnir les catégories permettant de caractériser ces enfants et les prises
en charge qui leur seraient nécessaires. La décentralisation, et plus particulièrement, la mise en place de
schémas départementaux médico-sociaux, complexiﬁent le problème, dans la mesure où le territoire
devient le cadre de l’action. La notion de « rareté » est introduite pour déﬁnir des cadres territoriaux
différents, et ce à travers une déﬁnition relative associant type de déﬁciences associées et recours à des
techniques très spéciﬁques. Elle permet, à l’intérieur d’une organisation qui reste catégorielle, de faire
place à l’individualisation des prises en charge. Le dispositif des Centres ressources nationaux handi-
caps rares, apparaît comme  la mise en œuvre de cette double tendance. La catégorie « handicaps rares »
apparaît ainsi comme  un analyseur des tensions inhérentes à la politique du handicap telle qu’elle s’est
structurée en France, et qui perdurent dans la politique actuelle, formalisée dans les lois de 2002 et
2005.
Enﬁn, l’histoire de la catégorie « handicaps rares » semble présenter des similitudes avec celle de
« maladies rares » (Huyard, 2011, 2012 ; Rabeharisoa et al., 2012). De la même  manière que la notion
de « maladies rares » est une construction catégorielle, réalisée sous la double impulsion des pouvoirs
publics et des associations de malades et liée au marché des médicaments orphelins, la catégorie
« handicaps rares », comme  nous l’avons décrit dans cet article, a émergé sous une double impul-
sion, celle des acteurs associatifs et celle des pouvoirs publics, pour caractériser des problèmes posés
par l’organisation d’une offre de services (des établissements et des prises en charge). Mais les simi-
litudes s’arrêtent sans doute là. En effet, la notion « maladies rares » a assez vite connu un destin
international, contrairement à celle de « handicaps rares » qui semble à ce stade, « très franc¸ aise ».
Le terme « rare disability » n’apparaît que très peu dans les bases de données bibliographiques34. En
outre, même  au niveau franc¸ ais, et au-delà de cette première approche descriptive de l’histoire de
la catégorie présentée ici, on peut s’interroger sur les raisons de la mobilisation de cette catégorie
et la manière dont elle modiﬁe ou non l’expérience des personnes. En effet, si la catégorie existe
comme  catégorie politico-administrative, ayant eu une véritable performativité dans l’organisation
du dispositif de prise en charge, il n’existe encore aucune association revendiquant directement
une identité « handicaps rares ». Si cette première approche socio-historique de la catégorie nous
a ainsi permis de poser un cadre pour comprendre l’émergence et l’évolution de la catégorie, elle
soulève aussi un certain nombre de questions que nous comptons explorer dans la suite de nos
recherches, concernant notamment, les raisons qui ont conduit à mobiliser la notion de rareté, le
sens que cette notion revêt et le rôle des acteurs sociaux qui s’en sont saisis, ou encore comment et
pourquoi les « handicaps rares » mettent à l’épreuve les dispositifs institutionnels existants du champ
médico-social.
34 Une recherche bibliographique approfondie a été réalisée lors de l’expertise collective de l’Inserm, obligeant à utiliser
d’autres mots clefs pour approcher la problématique (Inserm, 2013). Une rapide recherche sur Pubmed permettra au lecteur
de  trouver 5 références dont le titre ou l’abstract contient le terme « rare disabilities », aucune ne contenant « rare disability » (à
la  date du 24/06/2103).
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Annexe 1. Textes législatifs et réglementaires, par ordre chronologique.
Circulaire no 72-443 du 16 mars 1972 concernant le « Programme d’organisation et d’équipement
des départements en matière de lutte contre les maladies et déﬁciences mentales des enfants et des
adolescents ».
Loi no 86-17 du 6 janvier 1986 adaptant la législation sanitaire et sociale aux transferts de compé-
tences en matière d’aide sociale et de santé. Intègre la notion « handicaps rares » à la loi sur les
institutions médico-sociales (loi no 75-535).
Circulaire no 86-13 du 6 mars 1986, relative à l’accueil des enfants et adolescents présentant des
handicaps associés.
Décret no 89-798 du 27 octobre 1989 relatif aux conditions techniques d’autorisation des établis-
sements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents polyhandicapés.
Décret no 91-1410 du 31 décembre 1991 relatif à l’organisation et à l’équipement sanitaire. Intro-
duit la notion « handicaps rares » à l’article R712-16 du Code de la santé publique.
Circulaire DAS/RVAS no 96-429 du 5 juillet 1996 relative au recensement de la situation des besoins
dans chaque département et région des personnes susceptibles de relever de la notion de « handicap
rare ».
Lettre DAS/RVAS du 5 mars 1998 relative à la création de trois centres ressources contribuant à
l’amélioration des prises en charge des personnes atteintes d’un handicap rare. NOR : MESA9830138Y.
Bulletin Ofﬁciel no 98/13.
Arrêté du 2 août 2000 relatif à la déﬁnition du handicap rare (JORF no 186 du 12 août 2000).
Décret no 2003-1217 du 18 décembre 2003 relatif à la liste des établissements ou services
accueillant certaines catégories de personnes et relevant du schéma national d’organisation sociale et
médico-sociale prévu au 1◦ de l’article L. 312-5 du Code de l’action sociale et des familles.
Décret no 2005-1135 du 7 septembre 2005 introduisant la déﬁnition du handicap rare (déﬁnition
2003) dans le Code de l’action Sociale et des familles à l’article D. 312-194.
Schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour le handicap rare 2009–2013.
Arrêté du 27 octobre 2009 relatif au schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour
les handicaps rares (JORF du 7 novembre 2009).
Décret no 2009-322 du 20 mars 2009 relatif aux obligations des établissements et services
accueillant ou accompagnant des personnes handicapées adultes n’ayant pu acquérir un minimum
d’autonomie.
Arrêté du 13 juillet 2010 portant autorisation de la création d’un centre national de ressources pour
les handicaps rares destiné aux personnes sourdes avec déﬁciences associées et aux enfants atteints
d’un trouble complexe du développement du langage avec déﬁcience associée (JORF no 0201 du 31 août
2010).
Instruction no DGCS/SD3A/2012/64 du 3 février 2012 relative à la mise en œuvre du schéma national
pour les handicaps rares.
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